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Liebe Mitglieder
Liebe Leserinnen und Leser

Das Jabhr ist bereits wieder weit fortgeschritten. Nach
wie vor werden wir alle wegen der Corona-Situation
vor diverse organisatorische Herausforderungen ge-
stellt. Sowohl Volksldufe als auch Treffen kénnen zwar
grundsatzlich wieder durchgefiihrt werden, die An-
zahl der durchgefiihrten Ldufe war und ist aber nach
wie vor klein.

So hatten wir dieses Jahr bis jetzt einzig eine Teil-
nahme im lila Dravet-Laufshirt an einem Volkslauf zu
verzeichnen. Was uns sehr freut: Das Regionaltreffen
in der Westschweiz wie auch das nationale Jahres-
treffen konnten gliicklicherweise wieder physisch
stattfinden. Mehr dariiber erfahren Sie auf den
ndchsten Seiten.

Unser Team wandelt sich: Im 10. Jahr der Vereini-
gung gibt es gréssere Neuerungen im Vorstand. Wir
freuen uns auf die Zukunft in der neuen Zusammen-
setzung!

Ich wiinsche |hnen eine interessante Lektlire.

Ines Neeracher
Kommunikation & Koordination Freiwilligenteam

dravet 34’




Elternchat

Schon dabei?

Wer wiirde nicht gerne ab und zu bei Gleichge-
sinnten Tipps einholen, seine Gedanken und Sor-
gen teilen oder anderen Eltern weiterhelfen - ganz
unkompliziert, privat und zeitnah?

Wir fiihren einen Threema-Chat, in welchem
sich betroffene Eltern in einem persdnlichen Rah-
men austauschen kénnen.

Wer Interesse daran hat, unsere Gruppe zu be-
reichern, meldet sich bitte bei Renata Heusser
Jungman: renata.heusser@dravet.ch.

Mit neuem
Vorstand ins

Jubilaumsjahr

Im 10. Jahr der Vereinigung Dravet Syn-
drom Schweiz gibt es gréssere Verdnde-
rungen im Vorstand.

Ende September hiess es im Vorstand Elisabeth
Wetzstein «auf Wiedersehen» zu sagen. Wir
danken ihr von Herzen fiir ihr Engagement fiir
unseren Verein und die grossartige Organisation
der letzten drei Jahrestreffen!

Gliicklicherweise durften wir gleichzeitig
zwei neue Personen im Vorstand begriissen. Wir
freuen uns riesig, dass Nikola Kafadar und Da-
niel Kiper sich bereit erkldrt haben, sich bereits
heute in die Arbeit zu stiirzen, also schon vor der
ndchsten Mitgliederversammlung (Wahlen).

Die Ressorts haben wir neu verteilt. So konnte
Renata Heusser Jungman das riesige Ressort
Kommunikation, welches sie seit der Vereinsgriin-
dung neben dem Prdsidium innehatte, neu in die
Hédinde von Reto Conrad legen.

Jahrestreffen

Zauberkunst und kulinarischer Genuss fiir
Gross und Klein.

Uber 30 Personen folgten der Einladung zum dies-
jahrigen Jahrestreffen und verbrachten gemeinsam
schdne kurzweilige Stunden in der Waldhiitte in Aesch
bei Birmensdorf (ZH).

Nach dem Apéro informierte der Vorstand lber die
wichtigsten Vereinsaktivitdten des laufenden Jahres.
Dann begann der gemiitliche Teil des Treffens: Wir
wurden hervorragend bewirtet von Elisabeth Wetz-
stein und ihrem Freiwilligenteam. Neben dem Apéro
und reichhaltigem Mittagessen waren sie auch fiir
den wunderbaren selbstgebackenen Dessert besorgt.
Herzlichen Dank!

Austausch, Zauber, Spiel und Erholung, fiir jeden
und jede war etwas da: Eugéne Bonjour zog nicht nur
die Kinder, sondern die ganze Gesellschaft mit seinen
erfrischenden und liberraschenden Zaubertricks in
seinen Bann. Die Eltern, Grosseltern, Tanten und On-
kel nutzten die Gelegenheit, um sich besser kennen zu
lernen und Erfahrungen auszutauschen. Der gemiit-
liche und gesellige Tag endete mit lauter zufriedenen
Menschen.

Der Stiftung Kinderhilfe Sternschnuppe, welche
mit ihrer grosszligigen finanziellen Unterstlitzung
den Anlass in dieser Form tiberhaupt ermdglicht
hat, danken wir von Herzen wie auch der Fotografin
Yvonne Zimmerli, die unser Jahrestreffen mit ihrer Ka-
mera auch dieses Jahr wieder festgehalten hat. Die
wunderbaren Fotos kdnnen Sie auf unserer Website

bestaunen.
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Forschung

Gentherapie-
Forschung:
Ein Update

Gaia Colosantes Forschungprojekt wird
von der Gruppo Famiglie Dravet Onlus
sowie von unserer Vereinigung unterstiitzt.

Gaia Colosante berichtet Uiber das letzte
halbe Jahr.

Nachdem wir unseren Artikel im vergangenen April
erneut bei der Zeitschrift Nature Communications
eingereicht hatten, erhielten wir einen Monat spdter
Kommentare von drei Gutachterinnen und Gutach-
tern. Die drei Expertinnen und Experten auf diesem
Gebiet dusserten ihre Meinung zu unserer Arbeit und
unterbreiteteten uns auch Verbesserungsvorschla-

ge. Die eingegangenen Kommentaren stimmten uns
positiv: Alle waren sich einig, dass die Arbeit sehr gut
geschrieben und strukturiert sei und vor allem, dass
die prdsentierten Ergebnisse nicht nur von der Dravet-
Community, sondern auch von der wissenschaftlichen
Gemeinschaft, die sich mit dieser Krankheit beschaf-
tigt, mit Spannung erwartet werden.

Wir machten uns sofort an die Arbeit, um die Expe-
rimente abzuschliessen, indem wir ihren Vorschldgen
folgten: Insbesondere baten sie uns zu liberpriifen, in
welchem Alter die GABAerge Interneuronen in unserem
neuen Mausmodell des Dravet-Syndroms dysfunktio-
nal sind.

Dr. Brusco hat den ganzen Sommer daran ge-
arbeitet, die Interneuron-Aktivitdt in verschiedenen
Altersstufen zu messen, sodass wir Anfang September
damit begannen, den Artikel mit den neuen Ergebnis-
sen umzuschreiben. Mitte September konnten wir die
Arbeit erneut bei der Zeitschrift einreichen und warten
nun auf ihre endgliltige Beurteilung.

In der Zwischenzeit arbeiten wir weiter an der
selektiven Reaktivierung des SCN1A-Gens im Hippo-
campus. Ein wichtiges Experiment, denn ein positives
Ergebnis wiirde das zu behandelnde Hirnareal bei
gentherapeutischen Ansdtzen fiir das Dravet-Syndrom
einschrdinken.

Call for Proposals: Das Laienkomitee bei der Projektevaluierung

Landscape
analysis

Diese Bestandesaufnahme zum Dravet-
Syndrom wurde 2021 gemeinsam von der Grup-
po Famiglie Dravet (Italien), Dravet-Syndrom
e.V. (Deutschland) und unserem Verein initiiert.

Ziel dieser Studie ist es, den Wissensstand rund um
das Dravet-Syndrom zu erfassen sowie Liicken und
mdgliche Chancen zu identifizieren. Daraus sollen
Bereiche definiert werden, auf die sich zuktinfti-

ge Forschungsprojekte konzentrieren sollen. Die
Arbeit, die mit Wissenschaftler/innen von Science
Compass, ltalien, durchgefiihrt wird, umfasst eine
detaillierte bibliografische Analyse und Interviews
mit wichtigen Expertinnen und Experten auf diesem
Gebiet.

Call for
Proposals

Im Juli ging es in die letzte Phase der
Ausschreibung: Die Forscher reichten ihre
detaillierten Projektbeschreibungen ein.

Forscherteams weltweit wurden eingeladen, ein
Projekt einzureichen, mit dem Ziel, die Mechanismen
der Krankheit zu verstehen und neue Behandlungen
zu erforschen, Biomarker zu identifizieren und die
Komorbiditaten (Begleiterkrankungen) des Syndroms
sowie spezifische Aspekte wie Status Epilepticus und
Cluster (Serienanfdlle) zu verstehen. Dem Forschungs-
team, das am Ende ausgewdhlt wird, stehen fiir deren
zweijdhrige Forschungstatigkeit EUR 125'000 zur
Verfligung.

Der Evaluierungsprozess besteht aus drei Schrit-
ten: Von den 31 eingegangenen Projektideen wurden
aufgrund der Empfehlung des wissenschaftlichen Aus-
schusses 11 detailliert begutachtet. Die Mitglieder des
Ausschusses waren sich einig, dass es wichtig ist, die
Mechanismen der Krankheit zu verstehen. Dies sowohl
fiir die Entwicklung gezielterer Therapien als auch fiir
die Verbesserung der Lebensqualitdt aller Betroffenen.

Auf dieser Grundlage wurden 4 Projekte zur Aus-
wahl an das Laienkomitee weitergereicht. Dieses
konnte vorab dank einer Vorbesprechung mit dem
Koordinator des Wissenschaftlichen Komitees, Prof.
Fabio Benfenati (Italienisches Institut fiir Technologie,
Genua) sowie den vier verantwortlichen Forschenden,
ein besseres Verstdndnis fiir diese Projekte entwickeln.

Mehr Informationen zum ausgewdhlten Projekt
folgen demndchst.
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Awareness
Day 2021

Anl&sslich des Dravet Sundrome Aware-
ness Days am 23. Juni 2021 berichteten
TV Ostschweiz und das St. Galler Tag-
blatt liber die Hoffnungen der Familie
Ubieto.

Am diesjahrigen Dravet Syndrome Awareness Day
strahlte TV Ostschweiz einen Beitrag tber Vivian
aus, welche die einmalige M&glichkeit bekommt,
an einer gentherapeutischen Studie in den USA
teilzunehmen. Auch das St.Galler Tagblatt schrieb
tiber die grosse Hoffnung der Familie auf eine wirk-
same Therapie fiir Vivian in den USA.

Den Artikel “Sammeln fiir die grosse Hoffnung”
finden Sie auf unserer Webseite dravet.ch— News &
Events - Medienberichte

Sammeln fiir die grosse Hoffnung

Nichts hat gegen die schwere Epilepsie von Vivian geholfen. Nun hofft Familie Ubieto auf Spenden fiir eine Behandlung in den USA.
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Treffen in
Courfaivre

Die franzésischsprachigen Familien trafen sich
am 4. September in Courfaivre (JU).

Die Freude war gross: Endlich wieder ein ,live®
Treffen! Eine Wohltat, nachdem die letzten beiden
aufgrund der Corona-Situation virtuell stattfinden
mussten.

Bei einem gemeinsamen Abendessen draussen an
der warmenden Sonne tauschten die Familien ihre
Erfahrungen und Emotionen tiber das Leben mit der
Krankheit ihrer Kinder aus.
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